Att leva med PANS som ung vuxen
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De unga vuxna

e 10 unga vuxna (5 kvinnor/5 man)
o Alder 18-34 ar

e Rekryterades i huvudsak via SANE:s
informationskanaler

e Tre fysiska intervjuer, sju via Zoom
eller telefon

Tva grupper: De som fick PANS diagnos

som barn (4 st) och de som fatt

diagnosen som vuxna (6 st).
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Livssituationen just nu
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Boende hos foraldrar (5) eller i eget

boende (4), en person sambo

Lag grad av studier (1), arbete (1),

sysselsattning (0)

En vanlig dag: "Att vara hemma”
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Nér I IiVEt blev det PANS? ” Jag ar idag 28 ar och fick den har diagnosen i april i ar. Fast jag blev

sjuk 2004 nar jag var 10 ar. Det har format mitt liv och min
personlighet kanske mer an nagot annat, skulle jag sdga .”
e Arav lidande och s6kande

; " Jag blev sjuk néar jag var sju ar. Nar jag var 23 tror jag, sa fick jag min
e En kavalkad av diagnoser 8 BIEVS) Jag ¥at sy ot ot ot
PANS diagnos. Det var femton ar dar vi trodde det var Tourettes,

e |dentifikation framforallt, men det stimde inte.”

e Ett falnande hopp

” efter 13 ar har man blivit lite pessimistisk och negativ. Man tanker
att man aldrig kommer fa ett normalt liv. Men nu forséker jag tanka
att de har aren har varit en enorm forbattring och gar det nagra ar sa
kanske det ar annu mer forbattrat. Sa det ar lite, man vet inte vilket

ben man ska sta pa ibland.”
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Be h a n d I | nge n “Det var en flera dagars behandling. D3 tredje gangen blev det som tyst i mitt

huvud, det var tyst. Det var ju ett stort kimpande for att fa behandling/../men det

* En konstant narvaro av sjukdomens ar som natt och dag.”

konsekvenser
” (Ar) var jag med i (forskningsstudie) och fick Rituximab och vart béttre, sa da ville

* Intensivt sokande efter fungerande

jag ju ha fortsatt san behandling. Det har ju varit i princip omojligt 6verallt....”

behandling

° En beha nd | | ng som a r ga rante rad ")ag traffade jattebra ldkare och kuratorer men det har blivit svarare ju dldre jag

har blivit. Liksom att man kdnner att varden inte bryr sig lika mycket langre”

* Hjalp mot PANS och “hjalp
H ”
person l Igen "Jag tycker att psykologen jag gick hos, som gick tillbaka valdigt lang tid och
verkligen forsokte forsta hur det var for mig. Det hjalpte mig mycket mentalt.

/../)ag skulle sdga att det inte hjalpt med symptomen, men det har hjalpt till med

nagot annat.”
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Erfarenhet av bristande vard — En begransad kunskap

* En ”"ny och outforskad”

sjukdom
* Omtvistad diagnos

e Vardens specialisering och

stupror
* Tonvikt pa psykiatri
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” det var en psykolog pa vuxenhabiliteringen, hon tog upp den har diagnosen och jag tyckte att
det |at verkligen pa pricken som jag varit med om det. Nar jag har tagit upp det med ldkare och
sa, det ar inte sa manga som har trott pa att det ar en riktig diagnos eller har velat ta det

vidare/../Jag vet inte om det &r att det inte har varit en etablerad diagnos sa lange.”

” Men tillslut sa lakaren jag hade dar, nar jag hade gatt igenom alla mediciner som finns dar; ja
men du kan ju testa i alla fall (en ivig behandling). Jag kunde fa testa. Och jag blev sa mycket
battre. Lakaren fortsatte med “att det har ska inte fungera, det har ska inte fungera”, sa det var

roligt. Han tycker fortfarande inte att det ska fungera. ”

” Som for de flesta som far PANS eller pandas blir feldiagnosticerad i BUP. Aspberger, autism, grov
ADHD och sant dar. S de far mediciner som inte funkar./../Det storsta problemet ar alltid att
lakarna inte vet vad PANS &r. Vi forstod inte det, utan vi gick fran lakare till lakare. De flesta,

nastan alla sa att det var grov autism, ADHD och allt sant dar. ”



Erfarenhet av bristande vard —Etiska och moraliska fragor

" jag skyller inte pa nagon speciell person jag har varit hos. Det som jag tycker med till exempel BUP speciellt, det

° |gnora NS for ku nska p ar att man kollar inte pa helheten alls. Jag vet inte, man kanske gor det men min uppfattning ar att de har en
checklista pa saker. Det finns manga fall nar man ignorerar valdigt tydliga grejer och bara gar efter checklistan. ”

» Daligt bemotande
”Psykologen som utredde mig gick mest pa vad hon tyckte och tankte. Det har varit mycket felbehandlingar, man

° N egativa p riO rite ri nga r har fatt for mycket mediciner. Mediciner som inte funkar och ja men allmant daligt bemoétande. En ldkare satt och
skrattade at mig till exempel och en annan prata politik. Jag har tréffat sd mycket konstiga manniskor./../ Det &r en

« QOarlighet

jatteviktig fraga, bemotandet”

” Det kdnns som man inte vill testa och ge det en chans och se om det kan bli battre. Vad jag har forstatt sa ar det
inte den billigaste behandlingen. Men jag tycker inte riktigt det kan vara ett argument varfér man inte ska Iata barn,
ungdom eller vuxen testa det. Man kan ge det en chans liksom. Jag forstar inte riktigt varfor det skulle vara en svar

kamp om att fa det. ”
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Kannetecken for en god vard

. . " Assa, jag tycker det ar tryggt att jag inte behover forklara. Jag har ju forklarat en gang for
« Kunskap och kontinuitet i yggt att jag g har | gang

henne, sen har jag inte liksom, jag vet inte ens om jag har forsokt. Hon har last pa. Det tycker

. (O)V|||k0rad behandling jag ar trevligt att folk har last pa. ”

* Kunskapsutbyte

”Den har emotionella vandpunkten, att nu ar jag trygg. Det var med psykiatrin med
° Omsesidighet behandlingen. Och alla 6verlakare godkdande den, det ar liksom forankrat bara och jag har min

|lakare som kampar for mig. Hon gor det som ar bast for mig och jag vet att hon finns dar. ”

” Jag hade en behandlare som verkligen har jobbat med mig som person istallet for att arbeta
med mig som en sjukdom. Hon har hjalpt mig mycket mer an vad alla andra har gjort, for att
hon sag mig som person. Hon undrade vad jag tycker om, vilka upplevelser jag har haft

tidigare i livet, vad jag vill i livet. Hon forsokte pa andra satt ocksa”
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Sammanfattning och spaningar

e Vuxna med erfarenhet av PANS ar barare av viktiga kunskaper
e Manga ar innan "ratt” hjalp

e Ett fatal i en effektiv behandling

e FEtt fatal i arbete, sysselsattning eller studier

e Stort behov av ett foretradarskap

e Erfarenheter av bristande kunskap och bristande moral i

varden

e Kunskap om bidragande faktorer och behandlingsinsatser
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